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donnés	 l’impact	 et	 les	 enjeux	 éthiques	 que	 les	 décisions	 médicales	 peuvent	 avoir	 sur	 la	 vie	 de	 ces	
personnes.	Le	CHUV	a	mis	en	place	depuis	quelques	années,	une	équipe	interdisciplinaire	qui	agit	selon	les	






leurs	 actions.	 L’équipe,	 à	 présent	 formée	 par	 des	 spécialistes	 en	 endocrinologie	 pédiatrique,	 chirurgie	
pédiatrique,	 pédopsychiatrie,	 génétique,	 médecine	 fœtale,	 néonatologie,	 radiologie,	 ainsi	 que	 par	 un	









1. Personnel	 impliqué	actuellement	dans	 l’équipe	multidisciplinaire	 au	CHUV	et	possibles	 futurs	
acteurs	concernés.		
2. Un	à	deux	professionnels	de	santé	par	centre	hospitalier	universitaire	suisse,	faisant	partie	de	






de	 la	 transition	a	été	 réalisé	par	 le	moyen	d’entretiens,	permettant	d’en	apprécier	 les	points	 forts	et	 les	





consultations	et	du	 team	seraient	 à	 envisager,	 parallèlement	 à	une	meilleure	 coordination	entre	 centres	
universitaires.		
	

































• AGS	:	 	 	 Adrenogenital	Syndrome	
• AS	:	 	 	 Assistant	social	
• CHUV	:	 	 	 Centre	Hospitalier	Universitaire	Vaudois	
• CNE	:	 	 	 Commission	Nationale	d’Ethique	pour	la	médecine	humaine		
• DSD	:	 	 	 Disorders/difference	of	sex	development	
• HUG	:		 	 	 Hôpitaux	Universitaires	Genève	
• ISNA	:	 	 	 Intersex	Society	of	North	America	
• OGE	:	 	 	 Organes	génitaux	externes	
• OII	:	 	 	 Organisation	Internationale	des	Intersexués	
• PEC	:	 	 	 Prise	en	charge	
• SwissPU	:	 	 Swiss	Society	for	Pediatric	Urology	





siècle	 il	 n’y	 avait	 pas	 de	 consensus	 sur	 ce	 qu’on	 considérait	 comme	 des	 traits	 masculins	 ou	 féminins	









en	 5	 sexes	:	 femelle,	 pseudo	 femelle	 hermaphrodite	 (gonades	 féminines	 mais	 OGE	 mâles),	 vrai	
hermaphrodite	 (présence	 de	 tissu	 gonadique	 mâle	 et	 femelle),	 pseudo	 mâle	 hermaphrodite	 (tissu	
gonadique	mâle	mais	OGE	femelle)	et	mâle.	Un	diagnostic	précoce	était	donc	théoriquement	possible	selon	
le	tissu	gonadique	trouvé	par	biopsie	(3).	En	pratique	cela	était	plus	difficile	car	 les	techniques	de	biopsie	
n’étaient	pas	encore	assez	développées	pour	 les	pratiquer	 sur	des	corps	vivants,	et	 le	diagnostic	pouvait	
donc	être	posé	 seulement	après	 la	mort.	Cela	a	ainsi	permis	de	maintenir	une	division	binaire	des	 sexes	
puisque	les	vrais	hermaphrodites	ne	pouvaient	pas	être	diagnostiqués	avant	le	décès,	étant	donné	que	leur	
diagnostic	impliquait	la	présence	des	deux	tissus	gonadiques.	
Avec	 le	 développement	 technique,	 les	 biopsies	 sur	 les	 vivants	 sont	 devenues	 possibles	 et	 cela	 a	 amené	




définition	 du	 sexe	 selon	 les	 caractères	 sexuels	 prédominants	 (surtout	 secondaires),	 comme	 la	











team	multidisciplinaire,	 une	 correction	 précoce	 chirurgicale	 et/ou	 hormonale	 (avant	 les	 2	 ans	 pour	 que	




parents	 les	excluait	de	 toute	décision.	 Le	deuxième	grand	problème	concernait	 les	 résultats	 chirurgicaux	










1993	(5).	Dans	cette	 lettre	elle	a	annoncé	 la	 fondation	de	 ISNA	et	dénoncé	 les	pratiques	exercées	sur	 les	
intersexués	 par	 le	monde	médical	 afin	 d’arrêter	 les	 chirurgies	 sur	 des	 enfants.	 L’organisation	 ISNA	 avait	
pour	but	de	réunir	les	intersexués	pour	qu’ils	puissent	partager	leur	vécu	et	agir	comme	groupe	de	support	
pour	 les	autres	personnes	concernées,	mais	aussi	pour	 informer	 le	monde	de	 l’existence	des	 intersexués	
(6).	 La	nouvelle	approche	souhaitée	par	 les	groupes	d’intersexués	consistait	en	une	prise	en	charge	dans	
une	relation	de	confiance	et	une	bonne	communication	entre	le	team	multidisciplinaire	et	les	familles,	pour	








D’autre	 part,	 grâce	 aux	mouvements	 d’activistes	 pour	 les	 droits	 des	 intersexués,	 certains	médecins	 ont	
commencé	pour	la	première	fois	à	se	poser	des	questions	sur	la	prise	en	charge	actuelle	et	se	déclaraient	
pour	une	médecine	plus	centrée	sur	le	patient	et	éthiquement	correcte.	
Une	 importante	remise	en	question	de	 la	prise	en	charge	de	 l’époque	a	été	apportée	par	 le	psychologue	
Milton	Diamond	en	1997,	avec	son	article	sur	le	suivi	à	long	terme	du	case	report	de	«	John-Joan	»	qui	était	
une	preuve	 fondamentale	 en	 faveur	des	 2	principaux	postulats	 du	paradigme	de	Hopkins	 (1.	 les	 enfants	
sont	neutres	au	niveau	psychosexuels	à	la	naissance	et	2.	pour	un	bon	développement	psychosexuel	il	leur	







suivi	 régulier	 de	 la	 famille	 et	 à	 long	 terme,	 afin	 de	 comprendre	 le	 vrai	 genre	 de	 l’enfant,	 plutôt	 que	
d’intervenir	avec	une	opération	immédiate	(8).	












La	 deuxième,	 qui	 a	 contribué	 à	 mettre	 sur	 papier	 le	 nouveau	 standard	 de	 prise	 en	 charge,	 a	 été	 le	
symposium	multidisciplinaire	 à	 Chicago	 en	 2005,	 avec	 50	 experts	 dont	 des	 endocrinologues,	 chirurgiens,	
psychologues,	généticiens	mais	aussi	des	membres	de	groupes	de	patients.	Le	but	de	ce	congrès	était	de	




of	 Sex	 Development	».	 Ce	 terme	 a	 été	 pourtant	 très	 contesté	 vu	 le	 caractère	 stigmatisant	 du	 mot	
«	Disorder	»,	qui	favorise	la	perception	de	cette	condition	comme	une	maladie.	Diamond	a	rapidement	
proposé	 une	 alternative	 préférant	 «	Variation	»	 ou	 «	Difference	»	 (12),	 qui	 est	 encore	 utilisée	
aujourd’hui	et	mieux	acceptée.	






en	 âge	 pédiatrique	 en	 cas	 de	 risque	 de	 complications	 infectieuses,	 chirurgicales	 et	 de	 malignité.	







- Des	conseils	pour	des	 futures	études	sur	 les	gènes	 impliqués	dans	 les	VDS,	 sur	 l’efficacité	du	partage	





terme	 «	Variation	 du	 développement	 sexuel	»	 plutôt	 que	 DSD.	 Elles	 se	 prononcent	 aussi	 sur	 la	 prise	 en	





prise	 en	 charge.	 De	 plus	 la	 commission	 conseille	 de	 développer	 des	 études	 représentatives	 sur	 la	
satisfaction	des	patients	non	opérés	et	opérés	pour	comparer	les	résultats	à	long	terme.	En	dernier	la	CNE	
se	prononce	sur	 le	 système	 juridique,	qui	devrait	être	changé	de	sorte	que	 l’indication	du	sexe	sur	 l’état	
civil	puisse	être	modifié	avec	plus	de	facilité	par	les	personnes	présentant	une	VDS.	Pour	ce	qui	concerne	
les	 assurance	 la	 CNE	 a	 suggéré	 que	 l’AI	 prolonge	 ses	 prestations	 au-delà	 des	 20	 ans,	 afin	 de	 ne	 pas	
encourager	 des	 interventions	 trop	 précoces	 d’assignation	 sexuelle	 et	 d’allonger	 le	 délai	 de	 prescription	
pour	 des	 actions	 en	 justice	 concernant	 des	 opérations	 qui	 pourraient	 être	 considérées	 comme	 des	
mutilations	 génitales.	 Ces	 recommandations	 devaient	 servir	 de	 guide	 pour	 tous	 les	 centres	 hospitaliers	
suisses	 concernés,	 en	 attendant	 une	 réglementation	 officielle	 de	 la	 prise	 en	 charge	 et	 surtout	 des	
interventions	chirurgicales	sur	les	enfants	avec	une	VDS.	
		 9	
A	 Lausanne,	 en	 2005,	 la	 mise	 sur	 pieds	 d’un	 séminaire	 réunissant	 une	 philosophe	 des	 sciences,	 un	
pédopsychiatre,	 des	 somaticiens	 et	 des	 personnes	 concernées	 a	 été	 une	 première	 pierre	 dans	 la	
construction	de	l’équipe	multidisciplinaires	pour	les	VDS	(14).	En	2010,	les	mêmes	acteurs	ont	mis	en	place	
un	cours	à	option	autour	de	l’intersexualité	pour	les	étudiants	en	médecine	de	3ème	et	4ème	année.	Le	but	
était	 de	 rassembler	 différents	 spécialistes	 s’occupant	 des	 VDS	 (jusqu’à	 ce	moment-là	 la	 prise	 en	 charge	
n’étant	 pas	 multidisciplinaire),	 des	 sociologues	 et	 des	 psychologues.	 Deux	 membres	 de	 l’organisation	
Zwischengeschlecht	ont	aussi	été	 invités	au	séminaire	pour	parler	des	 luttes	 intersexes.	Ceci	a	permis	de	
faire	un	état	des	lieux	des	connaissances	et	des	pratiques	utilisées,	mais	aussi	de	remettre	en	question	les	
motivations	 d’une	 chirurgie	 de	 correction	 précoce.	 Ce	 cours	 a	 abouti	 à	 la	 création	 du	 premier	 team	
multidisciplinaire	prenant	en	charge	les	VDS	au	CHUV	selon	les	recommandations	du	CNE.	L’équipe	décrite	
en	2016	(14)	comprend	un	spécialiste	en	médecine	fœtale,	un	néonatologue,	un	généticien,	un	radiologue,	
un	 psychiatre,	 un	 chirurgien,	 un	 endocrinologue	 pédiatres	 qui	 interviennent	 à	 des	 moments	 différents,	
comme	 cela	 a	 été	 expliqué	 dans	 le	 schéma	 de	 l’article	 (Annexe	 1).	 De	 plus	 des	 sociologues,	 juristes,	
éthiciens,	pédiatres	et	groupes	de	patients	devraient	y	être	aussi	intégrés.	
L’équipe	actuelle	représente	déjà	un	premier	pas	vers	une	prise	en	charge	plus	efficiente,	plus	éthique	et	
centrée	 sur	 le	 patient,	 mais	 plusieurs	 lacunes	 et	 points	 encore	 à	 améliorer	 sont	 ressortis	 au	 cours	 des	
dernières	années,	raison	pour	laquelle	un	état	des	lieux	de	la	prise	en	charge	actuelle	était	nécessaire	dans	
le	 but	 de	 proposer	 des	 améliorations	 futures	 dans	 le	 déroulement	 de	 la	 consultation.	 La	 recherche	 est	
réalisée	 par	 le	moyen	 d’entretiens	 semi-dirigés	 avec	 les	 acteurs	 concernés,	 c’est-à-dire	 les	membres	 de	
l’équipe,	mais	 aussi	 certains	patients	 ayant	 vécu	 la	prise	en	 charge	et	pouvant	donner	 leur	 avis.	De	plus	
nous	avons	considéré	important	pouvoir	connaître	la	prise	en	charge	dans	les	autres	centres	universitaires	










Dans	 l’introduction	 nous	 avons	 voulu	 contextualiser	 le	 sujet	 dans	 son	 parcours	 historique	 jusqu’à	
aujourd’hui	grâce	à	une	recherche	de	littérature	sur	plusieurs	sources	d’information	écrite.	
La	première	immersion	dans	la	thématique	a	eu	lieu	avec	le	cours	à	option	pour	les	étudiants	en	3ème	année	





les	 mots	 clés	 «	DSD/	 intersex*	 management	»,	 «	history	 DSD/	 intersex*/hermaphrodit*»,	 «	DSD	
multidisciplinary/interdisciplinary	team	».	






une	méthode	de	 recherche	qualitative,	 puisqu’elle	 est	 la	plus	 appropriée	pour	 comprendre	et	 évaluer	 la	
prise	en	charge	actuelle	à	un	niveau	local	(au	vu	du	nombre	assez	restreint	de	patients	avec	une	VDS),	mais	
aussi	 pour	 rassembler	 des	 idées	 d’améliorations	 chez	 les	 différentes	 parties	 concernées	 grâce	 à	 une	
discussion	plus	ouverte.	De	plus,	plusieurs	programmes	de	 recherche	au	niveau	national	et	 international	
sont	 actuellement	 déjà	 en	 cours	 (16)	 pour	 récolter	 une	 large	 base	 de	 données	 et	 faire	 des	 études	
quantitatives	de	plus	grande	échelle	afin	de	produire	des	guidelines	pour	standardiser	 la	prise	en	charge	
entre	les	différents	centres.	
Pour	 l’analyse	 qualitative	 nous	 nous	 sommes	 appuyés	 principalement	 sur	 des	 entretiens	 semi-dirigés	
différents	pour	3	échantillons	raisonnés	et	abordés	en	détails	ci	de	suite.	
L’Echantillon	
1. Le	 premier	 échantillon	 est	 composé	 par	 le	 personnel	 impliqué	 actuellement	 dans	 l’équipe	






Pour	ce	qui	concerne	 les	 futurs	 intervenant	nous	avons	utilisé	un	autre	canevas	d’entretien	différent	
avec	des	questions	plus	spécifiques	à	leur	potentiel	rôle	futur.	Pour	choisir	les	personnes	à	interviewer	
nous	 avons	 comparé	 ce	 qui	 est	 prévu	 dans	 l’équipe	 du	 CHUV	 (bien	 décrit	 dans	 l’article	 de	 la	Revue	




2. Le	 deuxième	 échantillon	 est	 composé	 par	 un	 à	 deux	 professionnels	 de	 santé	 par	 centre	 hospitalier	
















but	 de	 voir	 comment	 elles	 se	 déroulaient	 concrètement.	 Lors	 de	 ces	 consultations	 nous	 avons	 pu	
directement	expliquer	à	9	parents	 les	 raisons	et	 l’intérêt	de	notre	 travail	 afin	de	 leur	demander	 leur	
accord	 à	 répondre	 aux	 questions	 dans	 un	 2ème	 temps.	 Nous	 avons	 ensuite	 envoyé	 un	 courrier	
(lettre/email)	 à	 tous	 ceux	 qui	 ont	 accepté	 avec	 une	 explication	 écrite	 du	 travail,	 une	 copie	 des	
questions	 et	 les	 coordonnées	 pour	 prendre	 contact	 avec	 nous	 s’ils	 étaient	 toujours	 d’accord	 de	
participer	à	l’étude.	
Pour	les	patients	interviewés	n’étant	plus	suivis	par	l’équipe	multidisciplinaire	pédiatrique,	il	a	fallu	par	
contre	 demander	 directement	 le	 conseil	 du	 responsable	 du	 team	 pour	 qu’il	 puisse	 indiquer	 des	
personnes	ouvertes	à	parler	de	leur	prise	en	charge	dans	le	cadre	du	travail	de	master.	Deux	patients	
ont	 donc	 été	 contactés	 pour	 demander	 leur	 accord	 avec	 les	 explications	 du	 travail,	 les	 questions	
abordées	et	les	coordonnées.	
Tous	 les	 patients	 contactés	 sont	 des	 personnes	 avec	 une	 histoire	 de	 prise	 en	 charge	 au	 CHUV	 d’au	
moins	 une	 année	 et	 avec	 des	 diagnostics	 et	 des	 âges	 différents	 (de	 2	 à	 27	 ans),	 ceci	 dans	 le	 but	
d’évaluer	entres	autres	le	changement	de	prise	en	charge	selon	l’âge	et	le	diagnostic	du	patient.	
Le	méthode	d’enquête	











L’entretien	 est	 composé	 par	 13	 questions	 qui	 sont	 structurées	 en	 3	 parties	 afin	 de	 comprendre	





- Une	 partie	 d’évaluation	:	 les	 questions	 5	 et	 6	 permettent	 d’apprécier	 l’importance	 d’une	 équipe	
multidisciplinaire	et	les	points	forts	et	faibles	de	la	consultation	actuelle.	
- Une	partie	de	réflexion	et	de	propositions	pour	le	perfectionnement	du	team	:	d’abord	en	général	
sur	 la	 façon	 d’améliorer	 l’équipe,	 puis	 par	 des	 questions	 plus	 précises	sur	 d’autres	 acteurs	 à	






- La	 première	 partie	 est	 composée	 de	 5	 questions	 spécifiques	 au	 sujet	 interviewé	 en	 tant	 que	










de	 l’équipe,	 de	 connaître	 les	 intervenants	 impliqués	 et	 des	 éventuelles	 formations	 pour	 le	
personnel	concerné	et	d’évaluer	la	prise	en	charge	avec	ses	aspects	positifs	et	négatifs.	
- La	 deuxième	 partie	 se	 focalise	 plus	 sur	 la	 coordination	 des	 hôpitaux	 au	 niveau	 suisse	 en	
investiguant	 quelle	 est	 leur	 position	 par	 rapport	 aux	 recommandations	 du	 CNE,	 quelles	 sont	 les	







La	deuxième	partie	composée	par	4	questions	est	aussi	 la	plus	 importante	et	a	pour	but	d’investiguer	 les	
conseils	du	patient/parent	pour	une	prise	en	charge	optimale	et	de	nous	 indiquer	 les	erreurs	à	éviter.	La	





d’introduction	 à	 la	 recherche	 qualitative	 faisant	 partie	 du	 module	 de	 préparation	 au	 travail	 de	 master	
(MMed1.5).	Le	codage	consiste	à	repérer	des	thèmes	d’analyse	dans	les	différents	verbatim	pour	un	suite	
regrouper	 les	passage	en	 lien	avec	 le	même	code.	Ces	étapes	sont	expliquées	plus	en	détail	dans	 l’article	




brutes	 à	partir	 du	matériel	 audio	et	d’identifier	 les	discours	pertinents	 aux	questions	et	 aux	objectifs	 de	
recherche.		
Une	 fois	 élaborés	 les	 résumés	 des	 entretiens,	 ils	 ont	 été	 renvoyés	 aux	 participants	 afin	 d’avoir	 une	
validation	 communicative,	 c’est-à-dire	 pour	 qu’ils	 puissent	 valider	 ou	 modifier	 ce	 qui	 a	 été	 écrit	 pour	
confirmer	 leur	 témoignage.	 Les	personnes	n’ayant	pas	 répliqué	avec	des	éventuelles	 suggestions	ont	été	
informées	qu’en	absence	de	réponse	la	version	envoyée	était	considérée	validée	par	les	mêmes.	
Les	 passages	 des	 entretiens	 en	 suite	 ont	 été	 regroupés	 en	 codes,	 interprétés	 d’abord	 séparément	 dans	














Pour	 l’échantillon	 concernant	 les	 autres	 hôpitaux	 nous	 avons	 reçu	 des	 réponses	 positives	 par	 les	
professionnels	 suivants:	 un	 chirurgien	 pédiatre	 du	 Kinderspital	 de	 Lucerne,	 un	 chirurgien	 pédiatre	 du	
Kinderspital	de	Zurich,	un	chirurgien	pédiatre	de	l’Universitäts-	Kinderspital	de	Bâle,	un	chirurgien	pédiatre	
des	 HUG,	 une	 endocrinologue	 et	 une	 psychologue	 spécialisée	 de	 l’Hôpital	 de	 L’Ile	 à	 Berne	 et	 une	
endocrinologue	de	l’Hôpital	Cantonal	de	Fribourg.	
	
Pour	 le	 troisième	échantillon,	 les	personnes	 ayant	donné	 leur	 consentement	éclairé	 et	 ayant	 accepté	de	
s’exprimer	 à	 propos	 des	 besoins	 ressentis	 par	 rapport	 à	 l’équipe	 de	 prise	 en	 charge	 sont	 2	 patients	 du	
CHUV	 présentant	 une	 VDS	 et	 4	 parents.	 Concernant	 l’entretien,	 nous	 nous	 sommes	 aperçus	 que	 la	
première	 question	menait	 à	 une	 partie	 narrative	 de	 leur	 vécu	médical,	 raison	 pour	 laquelle	 nous	 avons	
décidé	 d’omettre	 une	 partie	 des	 réponses,	 ceci	 dans	 le	 but	 respecter	 la	 décision	 de	 la	 commission	
d’éthique,	qui	ne	prévoit	pas	de	narration	des	histoires	personnelles	dans	mon	travail.		
Codage	des	entretiens	
Dans	 les	différents	 entretiens	nous	 avons	 repérés	 les	 codes	 suivants,	 sous	 lesquels	nous	 avons	 regroupé	
tous	 les	 passages	 des	 verbatim	 résumés	 qui	 s’y	 rapportent	 (Annexe	 6).	 Le	 choix	 de	 ne	 pas	 mettre	 les	
réponses	en	entier	est	dû	à	deux	 raisons	principales	:	en	premier	 lieu	à	cause	de	 la	 longueur	de	certains	
entretiens	 (qui	 ont	 duré	 plusieurs	 heures)	 et	 deuxièmement	 afin	 de	 respecter	 la	 confidentialité	 et	








































































































































































































































































































































































































































les	parents	et	 l’enfant	 le	1er	 jour	de	vie.	Ce	qui	 varie	par	 contre	 selon	 le	 lieu,	 sont	 les	professionnels	
concernés.	En	effet	dans	certains	endroits,	seulement	une	partie	du	groupe	voit	les	parents	la	première	
fois	 tandis	 que	 dans	 d’autres	 c’est	 l’équipe	 en	 entier.	 Au	 CHUV,	 si	 le	 diagnostic	 se	 fait	 en	 prénatal,	
l’obstétricien	appelle	l’équipe	pour	qu’au	moins	une	partie	de	celle-ci	(chirurgien	et/ou	endocrinologue	












Le	 suivi	 durant	 l’enfance	 est	 plutôt	 psychosocial,	 dans	 le	 but	 d’accompagner	 la	 famille	 dans	 les	
premières	années,	d’aider	les	parents	à	faire	face	aux	situations	qui	peuvent	se	présenter	et	répondre	




même	modèle,	mais	 le	 suivi	 est	 plus	 strict.	 En	 effet	 le	 noyau	du	 team	 (endocrinologue	 et	 chirurgien	
pédiatres	 +	 pédopsychiatre)	 et	 les	 autres	 éventuels	 acteurs	 pertinents	 voient	 les	 enfants	 et	 leurs	








place	 par	 l’endocrinologue,	 normalement	 à	 partir	 de	 13	 ans.	 Dernièrement	 une	 psychologue	 vient	
d’être	 intégrée	pour	 cette	 fonction.	Cependant,	 ici	 comme	dans	d’autres	hôpitaux	 suisses,	beaucoup	
reste	 encore	 à	 développer	 pour	 cette	 période,	 car	 il	 est	 difficile	 de	 trouver	 un	 compromis	 entre	
l’accompagnement	 de	 l’adolescent	 dans	 les	 différentes	 problématiques	 à	 aborder	 et	 une	 non	




Les	rencontres	du	team	dans	 les	autres	hôpitaux	 interviewés	ont	 lieu	environ	tous	 les	1-3	mois.	Elles	
sont	 généralement	 régulières	 dans	 les	 grands	 centres	 comme	 Zürich,	 Berne,	 Lausanne	 ou	 Genève,	
tandis	que	à	Bâle	ou	Lucerne	la	fréquence	varie	selon	le	nombre	de	patients	présents.	Les	rencontres	
avec	 tout	 le	 team,	 à	 Zürich	ou	 à	Berne	par	 exemple,	 se	 font	 en	 absence	du	patient,	 afin	 de	pouvoir	






Nous	constatons	que	 la	 composition	des	équipes,	bien	qu’elle	 soit	 similaire	elle	varie	 selon	 le	 centre	
universitaire.	 Au	 CHUV	 l’équipe	 est	 composée	 d’un	 noyau,	 comprenant	 l’endocrinologue	 et	 le	
chirurgien	pédiatres	 et	 le	pédopsychiatre	qui	 sont	 toujours	présents	 aux	 consultations,	 tandis	que	 le	
néonatologue	et	le	spécialiste	en	médecine	fœtale	interviennent	seulement	dans	la	période	périnatale.	
D’autres	intervenants	sont	prévus	mais	n’ont	pas	encore	participé	ou	ne	participent	plus,	pour	l’instant,	
dans	 la	 dernière	 formation	 de	 l’équipe,	 soit	 par	manque	 d’opportunité	 (comme	 le	 néonatologue	 ou	
l’éthicien)	 ou	 par	 l’absence	 d’une	 personne	 couvrant	 la	 charge	 (généticien).	 Normalement	 nous	
comptons	aussi	sur	une	gynécologue	pour	la	période	de	l’adolescence	et	une	psychologue	qui	s’occupe	







des	 équipes	 de	 terrain	 du	 CHUV	 (dans	 un	 futur	 aussi	 des	 hôpitaux	 périphériques)	 et	 elle	 serait	 un	
soutien	 supplémentaire	 pour	 les	 sages-femmes	 à	 domicile.	 Pour	 ce	 qui	 concerne	 le	 suivi,	 elle	
s’occuperait	 de	 la	 coordination	 des	 journées	 de	 consultation	 VDS	 et	 des	 contacts	 entre	 famille	 et	










annuelle.	 Une	 assistante	 sociale	 avec	 une	 sensibilisation	 plus	 spécifique	 sur	 les	 VDS	 est	 aussi	
mentionnée	 par	 certains	 comme	 acteur	 à	 intégrer	 dans	 l’équipe.	 Il	 faut	 pourtant	 rester	 attentif	 au	







ces	 accouchements	 de	 façon	 stressante,	 par	 faute	 de	 formation	 et	 de	 connaissances	 pour	 une	
communication	 optimale	 avec	 la	 famille.	 Pour	 l’instant,	 le	 passage	 d’information	 à	 l’équipe	 de	 salle	
d’accouchement	se	fait	par	 la	transmission	des	rapports	des	consultations	anténatales,	dans	 le	cahier	





En	 Suisse	 allemande,	 les	 centres	 universitaires	 collaborent	 surtout	 avec	 des	 groupes	 diagnostic-	
orientés	 comme	 AGS	 ou	 Klinefelter,	 soit	 pour	 leur	 adresser	 les	 patients	 et	 vice	 versa,	 soit	 pour	 les	








façon	 étroite	 avec	 eux,	 en	 incluant	 les	 coordonnées	 du	 groupe	 de	 patients	 dans	 la	 brochure	





pourtant	 encore	 à	 raffiner	 car	 cette	 première	 version	 est	 perçue	 comme	 naïve	 et	 peu	 précise	 par	
certains.	 Pour	 ce	 qui	 concerne	 les	 opérations	 il	 y	 a	 un	 consensus	 général	 par	 rapport	 à	 l’attente	
jusqu’au	 consentement	 de	 l’enfant,	 mais	 parmi	 quelques	 uns,	 une	 perplexité	 par	 rapport	 aux	
		 20	
conséquences	 de	 l’abstention	 de	 toute	 opération	 persiste	 encore.	 Un	 désaccord	 par	 rapport	 aux	
diagnostics	 rentrant	 dans	 ces	 consultations	 a	 aussi	 été	 mis	 en	 évidence,	 puisque	 souvent	 les	










Les	 points	 forts	 relevés	 dans	 les	 autres	 hôpitaux	 étaient	 surtout	 l’apport	 et	 la	 collaboration	 avec	 les	
sciences	 humaines,	 la	 visibilité	 du	 team	 et	 le	 contact	 initial.	 Ces	 aspects	 sont	 aussi	 retrouvés	 dans	
l’équipe	de	Lausanne,	dont	la	visibilité	reste	par	contre	un	point	à	développer.	
Au	 CHUV	 les	 aspects	 positifs	 sont	 variables	 selon	 les	 interlocuteurs,	 mais	 l’apport	 d’une	 équipe	







- La	présence	d’une	 infirmière	 spécialisée	 se	mettant	 en	place,	 d’une	pédopsychiatre	ouverte	et	 à	














il	 faudrait	mieux	 structurer	 les	 entretiens	VDS,	 idéalement	 coordonnés	 par	 l’infirmière	 spécialisée	et	
limiter	le	nombre	d’intervenants	qu’y	participent.	Dans	ce	but	il	a	été	proposé	d’introduire	un	colloque	
en	 début	 de	 matinée	 (pour	 revoir	 les	 situations	 et	 organiser	 la	 consultation)	 et	 un	 autre	 en	 fin	 de	
journée	(pour	synthétiser	les	situations	et	envisager	leur	suite).	
La	coordination	de	la	prise	en	charge	périnatale	et	le	contact	initial	sont	aussi	des	points	à	développer	
d’avantage.	 En	 effet	 les	 membres	 de	 l’équipe	 proposent	 d’améliorer	 les	 connaissances	 des	
		 21	
professionnels	de	terrain	par	l’intégration	de	l’infirmière	spécialisée	afin	de	leur	offrir	du	coaching.	Une	
fiche	 d’information	 sur	 le	 team	 qui	 soit	 disponible	 sur	 l’intranet	 devrait	 également	 être	 crée.	 La	
formation	 continue	pourrait	 aussi	 être	améliorée	en	 introduisant	un	 cours	pour	 les	 sages-femmes	et	
infirmiers	 concernés	 avec	 une	 présentation	 de	 cas	 et/ou	 simulation	 pratique.	 Il	 a	 été	 aussi	 proposé	
d’offrir	 1-2	 demi-journées	 par	 année	 de	 conférence	 sur	 les	 VDS	 pour	 tous	 les	 soignants.	 Pour	 les	

















pratique,	voir	1-2	demi-journées	par	année	de	conférence	pour	tous	 les	s ignants.	Pour	 les	médecins	
assistants	en	néonatologie	il	faudrait	prévoir	quelques	diapositives/1h	de	formation	continue	toutes	les	
a nées.	De	plus	il,	en	futur	il	est	envisagé	d’améliorer	l’intégration	du	néonatologue,	le	pédopsychiatre	
t	 surt ut	 l’i firmière	dans	 la	prise	en	 charge	prénatal 	pour	permettre	un	meilleur	 r lais	 avec	 c lle	
post	natale.			
En	ce	qui	concerne	les	consultations	de	tran ition,	le	projet	serait	d’y	insérer	l’infirmière	 pécialisée	afin	

















Manque	de	meetings	 1	 fois	 par	 année	 avec	 tous	 intervenants	 après	 cours	 à	 option	 x	
expliquer	qui	fait	quoi	et	discuter	de	situations	compliquées	











Nécessité	 d’une	 formation	 spécifique	 sur	 la	 communication	 pour	 des	 	 obstétriciens	
intéressés	afin	d’agir	en	cas	d’absence	du	spécialiste	foetal	
OSF	CHUV	




































La	 validité	 interne	 de	 l’étude	 a	 été	 testée	 par	 une	 validation	 communicative	 (entretiens	 renvoyés	 aux	






à	 colloque	 le	matin	 pour	 étudier	 les	 dossier	 et	 décider	 quels	 intervenants	 voient	 le	


































La	 validité	 interne	 de	 l’étude	 a	 été	 testée	 par	 une	 validation	 communicative	 (entretiens	 renvoyés	 aux	
participants	 pour	 valider	 ce	 qui	 a	 été	 dit)	 et	 par	 la	 triangulation	 de	 certaines	 questions,	 c’est-à-dire	 en	
comparant	 les	 résultats	 obtenus	 à	 partir	 de	 deux	 sources	 de	 données	 (deux	 échantillons	 différents).	







La	 composition	 et	 l’organisation	 de	 l’équipe	 multidisciplinaire	 du	 CHUV	 actuelle	 répondent	 de	 façon	
satisfaisante	 à	 ce	 qui	 a	 été	 recommandé	 par	 la	 Commission	 Nationale	 d’Ethique	 pour	 la	 Médecine	
Humaine.	En	effet	l’équipe	comporte	un	noyau	constitué	d’un	endocrinologue,	d’un	chirurgien	pédiatres	et	
d’un	 pédopsychiatre	 présents	 à	 toutes	 les	 consultations	 de	 suivi,	 et	 d’autres	 intervenants	 comme	 le	
l’obstétricien	 spécialiste	 fœtal,	 le	 néonatologue,	 le	 psychologue	 de	 transition	 et	 le	 gynécologue	 qui	
interviennent	 de	 façon	 ponctuelle.	 L’intégration	 dans	 le	 travail	 clinique	 d’un	 infirmier	 spécialisé,	 un	
assistant	social	avec	une	sensibilisation	spécifique,	un	généticien	 intéressé	par	 la	thématique,	un	éthicien	
médical	 et	 un	 membre	 du	 groupe	 de	 patients	 avec	 une	 formation	 spécifique	 reste	 pourtant	 encore	 à	
développer.	 Nous	 avons	 aussi	 remarqué	 que	 les	 membres	 de	 l’équipe	 cités	 varient	 en	 fonction	 de	 la	
personne	interviewée.	Cela	témoigne	d’une	mauvaise	intégration	de	certains	professionnels	dans	l’équipe.	
De	plus,	suite	à	la	création	en	2017	d’un	groupe	de	patients	non	diagnostic-	orienté	dans	le	suisse	romande,	
InterAction,	 une	 collaboration	 future	 est	 envisagée,	 afin	 d’offrir	 une	 prise	 en	 charge	 plus	 centrée	 sur	 le	
patient	 (20).	 En	 Suisse	 allemande	 une	 collaboration	 avec	 des	 groupes	 diagnostic-orientés	 comme	
Klinefelter	ou	AGS	existerait	déjà.	
Pour	ce	qui	est	le	fonctionnement	du	team,	le	rôle	de	leader	était	jusqu’à	présent	couvert	par	le	chirurgien	
urologue	pédiatre,	bien	qu’au	niveau	 international	 il	est	plus	fréquent	que	 l’endocrinologue	prenne	cette	






En	 ce	 qui	 concerne	 la	 prise	 en	 charge	 périnatale,	 si	 la	 détection	 d’une	 VDS	 est	 faite	 en	 prénatal,	 le	
chirurgien	et	l’endocrinologue	pédiatres	rencontrent	la	famille	à	quelques	reprises	avant	la	naissance	pour	
prévoir	 l’accouchement	au	CHUV.	Ces	professionnels	 se	 rassemblent	ensuite	pour	discuter	de	 la	prise	en	
charge	du	nouveau-né	et	des	examens	à	 réaliser,	 décrits	 en	détails	 par	Mc	Namara	en	2016	 (22).	 Il	 faut	
pourtant	souligner,	que	contrairement	à	ce	qui	est	écrit	dans	cet	article,	des	investigations	par	cystoscopie	
ou	vaginoscopie,	ne	sont	pas	considérées	comme	nécessaires	à	la	naissance,	puisqu’elles	ne	changent	pas	
l’attitude	 immédiate.	 Le	 plan	 de	 prise	 en	 charge	 est	 donc	 documenté	 et	 transmis,	 par	 le	 moyen	 des	
rapports	des	consultations	anténatales,	à	l’équipe	de	salle	d’accouchement,	afin	de	pouvoir	guider	l’équipe	
de	terrain	lors	de	l’accouchement.	Si	la	VDS	est	remarquée	à	la	naissance,	un	représentant	du	team	devrait	






un	 contact	 avec	 la	 famille,	 répondre	 à	 leurs	 questions	 et	 de	 discuter	 des	 moyens	 pour	 faire	 face	 aux	
situations	 qui	 peuvent	 se	 présenter.	 De	 plus,	 en	 cas	 de	 problème	 spécifique	 à	 un	 domaine,	 des	
		 25	
consultations	 individuelles	 sont	ajoutées.	 Il	est	à	noter	que	dans	d’autres	centres	 (à	Berne	par	exemple),	
une	 psychologue	 spécialisée	 participe	 aux	 consultations	 de	 suivi	 et	 est	 désignée	 comme	 personne	 de	




faire	 pour	 une	 transition	 optimale,	 surtout	 dans	 la	 formation	 des	 médecins	 adultes,	 comme	 cela	 a	 été	
constaté	dans	le	Consensus	Statement	publié	dans	Nature	en	2018	(18).	De	plus	une	difficulté	à	trouver	un	










qui	 est	 intéressant	 par	 contre,	 c’est	 que	 certains	 de	 ces	 aspects,	 mentionnés	 comme	 points	 forts	 par	
quelques	intervenants,	seraient	vus	comme	des	aspects	à	améliorer	par	d’autres.	Deux	exemples	seraient	
la	prise	en	charge	périnatale	ou	la	présence	de	tous	les	médecins	aux	consultations.	Cela	pourrait	donc	être	





Tout	 d’abord	 la	 coordination	 au	 niveau	 suisse	 reste	 encore	 insuffisante,	 bien	 qu’une	 certaine	
communication	 existe,	 par	 le	 moyen	 des	 conférences	 suisses	 d’endocrinologie	 pédiatrique	 ou	 les	
rencontres	de	 la	SwissPU	et	 la	présence	de	registres	de	patients	chez	 les	endocrinologues	 (n’incluant	par	
contre	 pas	 encore	 Lausanne	 et	 Genève).	 Des	 guidelines	 au	 niveau	 suisse	 seraient	 à	 envisager	 selon	 le	
Consensus	Statement	de	2018.	
En	ce	qui	concerne	l’équipe	multidisciplinaire,	 il	 faudrait	améliorer	sa	visibilité	au	niveau	des	soignants	et	
du	 public	 général.	 De	 plus,	 la	 composition	 de	 l’équipe	 serait	 à	 perfectionner	 par	 l’intégration	 d’une	
infirmière	 spécialisée,	 avec	 un	 pourcentage	 assuré,	 ce	 qui	 est	 en	 cours	 de	 finalisation.	 Son	 rôle	 dans	 la	
prise	 en	 charge	 périnatale	 serait	 de	 garantir	 la	 continuité	 entre	 prise	 en	 charge	 pré	 et	 post	 natale,	 de	
former	 les	 équipes	 de	 terrain	 en	 salle	 accouchement	 et	 de	 fournir	 un	 soutien	 aux	 sages-femmes	 extra	
hospitalières.	 Elle	 serait	 aussi	 l’intervenant	 idéal	 pour	 participer	 dans	 la	 coordination	 des	 journées	 de	
consultation	de	suivi	VDS	et	pourrait	être	une	personne	de	contact	pour	les	familles.	De	plus	elle	pourrait	




d’un	 groupe	de	 parole	 pour	 les	 patients	 tous	 les	mois,	 tout	 en	 restant	 un	 choix	 des	 familles.	 L’assistant	
social	travaillant	avec	le	team	devrait	aussi	pouvoir	bénéficier	d’une	formation	spécifique.	Parmi	les	autres	
intervenants,	 le	 juriste,	 l’éthicien	 et	 le	 sociologue	 participent	 déjà	 au	 cours	 pour	 les	 étudiants	 en	
médecine,	 mais	 plusieurs	 membres	 de	 l’équipe	 ne	 seraient	 pas	 au	 courant	 de	 leur	 participation	 dans	
l’équipe.	 Il	 serait	 donc	 à	 envisager	 une	 meilleure	 intégration	 de	 ces	 intervenants,	 par	 exemple	 par	 un	
meeting	 annuel	 (après	 les	 cours)	 où	 tous	 les	 membres	 seraient	 présents	 afin	 de	 faire	 le	 point	 de	 la	
situation,	 d’expliquer	 le	 rôle	 de	 chacun	 et	 de	 discuter	 de	 situations	 difficiles.	 La	 communication	 entre	
l’équipe	et	 le	pédiatre	 traitant	 serait	 un	autre	point	 à	développer,	 car	 ceci	 aurait	 de	même	un	 rôle	 très	
important	dans	le	suivi	de	l’enfant,	comme	expliqué	dans	les	Clinical	Guidelines	for	the	Management	of	DSD	
in	 Childhood	 élaborées	 par	 l’ISNA	 (21).	 Dans	 cette	 idée	 il	 pourrait	 être	 envisagé	 de	 l’inviter	 lors	 de	 la	
discussion	 entre	 soignants	 en	 absence	 du	 patient	 et	 de	 présenter	 le	 team	 aux	 congrès	 pédiatriques	
annuels.		
Lors	 des	 consultations	 VDS	 ayant	 lieu	 une	 fois	 par	 mois,	 les	 professionnels	 remarquent	 une	 structure	
insuffisante	et	une	absence	de	moment	de	réflexion.	De	plus	familles	et	soignants	seraient	de	l’avis	qu’il	y	a	
trop	de	participants	peu	pertinents.	Pour	cela	il	a	été	proposé	de	laisser	la	coordination	de	ces	journées	aux	




emménagé	de	manière	plus	optimale,	par	exemple	par	une	disposition	différente	des	 chaises	 (en	 cercle,	
afin	 de	 favoriser	 une	 discussion	 ouverte)	 ou	 par	 la	 mise	 à	 disposition	 pour	 un	 lit	 de	 nouveau-nés	 (qui	
permettrait	aux	parents	de	se	concentrer	mieux	sur	 les	discussions).	Du	matériel	didactique	adapté,	pour	
expliquer	les	VDS	aux	enfants	pourrait	aussi	être	intéressant	à	développer.		
En	ce	qui	concerne	 la	prise	en	charge	périnatale	 il	 faudrait	d’abord	améliorer	 la	formation	de	 l’équipe	de	
terrain.	Les	propositions	données	par	les	professionnels	comportent	du	coaching	de	l’infirmière	spécialisée,	
un	 cours	 par	 année	 pour	 les	 soignants	 de	 la	 salle	 d’accouchement,	 1-2	 demi-journées	 par	 année	 de	
conférence	ouvertes	à	tous	les	soignants	et	à	tout	le	publique	ou	une	heure	de	formation	continue	pour	les	
médecins	assistants	en	néonatologie.	De	plus	on	pourrait	créer	une	fiche	avec	les	informations	de	contact	
du	 team	 sur	 l’intranet.	 La	 communication	 entre	 équipe	 anté	 et	 post	 natal	 serait	 aussi	 à	 développer,	 par	
exemple	 par	 une	 meilleure	 intégration	 du	 néonatologue	 et	 de	 l’infirmière	 spécialisée	 aux	 consultations	
prénatales.	
La	 continuité	 de	 soins	 dans	 la	 transition	 pourrait	 être	 optimalisée,	 par	 exemple	 par	 la	 participation	 aux	
consultations	 de	 transition	 de	 l’infirmière	 spécialisée	 qui	 suit	 les	 patients	 tout	 au	 long	 de	 leur	 vie,	 des	
spécialistes	 en	médicine	 «	adulte	»	 ayant	 une	 formation	 sur	 la	 thématique	 (endocrinologues,	 urologues,	
gynécologues)	et	d’un	chirurgien	plastique	si	besoin.	
Enfin,	 la	visibilité	et	 le	contact	avec	 la	communauté	 intersexe	seraient	encore	 insuffisants.	Comme	cela	a	
été	recommandé	par	le	Consensus	Statement	de	2018	et	par	les	guidelines	britanniques	de	2015	il	faudrait	
que	les	personnes	en	collaboration	avec	l’équipe	multidisciplinaire	bénéficient	d’une	formation	spécifique	
afin	 de	 donner	 un	 support	 sans	 jugement.	 La	mise	 en	 contact	 devrait	 être	 faite	 de	 façon	 active	 par	 les	
soignants,	en	expliquant	aux	familles	le	rôle	de	ces	groupes	et	leur	donnant	une	information	écrite	sur	eux.		
Les	objectifs	du	groupe	récemment	formé	dans	le	canton	Vaud	seraient	entre	autres,	de	créer	des	espaces	







qu’elle	 a	 appliqué	 plutôt	 fidèlement	 les	 recommandations	 suisses	 faites	 par	 la	 CNE.	 En	 effet	 plusieurs	
spécialistes	et	soignants	sont	regroupés	autour	de	l’enfant	et	de	la	famille	à	partir	de	la	période	prénatale.	
Ils	 les	 suivent	 ensuite	 tout	 au	 long	 de	 l’enfance	 par	 des	 rencontres	 annuelles	 régulières	 où	 un	 soutien	
psychosocial	est	en	première	ligne.	Un	apport	spécialisé	par	le	pédopsychiatre	est	également	à	disposition	
et	une	collaboration	avec	un	groupe	de	soutien	de	la	région	est	en	cours	de	développement.	Cependant	il	
reste	 encore	 plusieurs	 aspects	 à	 améliorer,	 surtout	 en	 ce	 qui	 concerne	 la	 structure	 des	 consultations,	
l’intégration	 efficace	 de	 tous	 les	 intervenants,	 la	 formation	 du	 personnel	 de	 terrain	 périnatal	 et	 les	
consultations	 de	 transition,	 comme	 aussi	 constaté	 dans	 d’autres	 centre	 universitaires	 suisses.	 Au	 niveau	
national	 une	 meilleure	 coordination	 entre	 les	 différents	 centres	 de	 référence	 reste	 à	 développer.	 Avec	
cette	 étude	 nous	 espérons	 donc	 représenter	 un	 point	 de	 départ	 et	 d’inspiration	 pour	 les	 améliorations	
futures	de	la	prise	en	charge	pour	les	variations	du	développement	sexuel	au	CHUV.		
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